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Introducción: La ELA es la enfermedad más común de las enfermedades de las neuronas 
motoras, que produce una degeneración física progresiva con el peor pronóstico. La ELA 
más común es la de tipo familiar y existen unos 900 casos nuevos cada año. La 
prevalencia de esta enfermedad es de 1/20.000 y la incidencia es de 1/50.000. La 
etiología de esta enfermedad es desconocida.  
Objetivo: El objetivo principal de esta revisión es analizar la influencia de la ayuda 
tecnológica en la calidad de vida de las personas con ELA, mediante una revisión 
sistemática. 
Material y métodos: Las bases de datos utilizadas para esta búsqueda han sido: EBSCO, 
WOS y PUBMED. Para la valoración del nivel de evidencia y del grado de recomendación, 
se ha utilizado la escala SIGN. 
Resultados: Tras la lectura y análisis de los artículos elegidos, se determina que la calidad 
de vida aumenta con el uso de las nuevas tecnologías, tales como: BCI, VMNI o VMI, silla 
de ruedas eléctrica o la telemedicina. Al mismo tiempo, sabemos que las principales 
dificultades para poder utilizar estas tecnologías son el tiempo de adquisición de los 
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 ELA: esclerosis lateral amiotrófica. 
 MND: motor neuron disease. 
 AMP: atrofia muscular progresiva. 
 ELP: esclerosis lateral primaria. 
 PPB: parálisis pseudobulbar. 
 FEDER: Federación Española de Enfermedades Raras. 
 EMG: electromiografía. 
 BCI: brain computer interfaz. 
 VMNI: ventilación mecánica no invasiva. 
 VMI: ventilación mecánica invasiva. 
 LIS: Locked – in syndrom. 
 PAE: Proceso de Atención Enfermera. 
 CGE: Consejo General de Enfermería. 
 QoL: quality of life 
 EPS: Educación Para la Salud. 
 TIC: Tecnologías de la Información y la Comunicación. 
 WOS: Web Of Sciences. 
 RAE: Real Academia Española. 










Las enfermedades de las neuronas motoras (MND) son un grupo de desórdenes 
neurodegenerativos que afectan sobre todo a las neuronas motoras, siendo estas 
células las que se encargan del control voluntario de los músculos del cuerpo. Dentro de 
estas enfermedades podemos encontrar la Atrofia Muscular Progresiva (AMP), la 
esclerosis lateral primaria (ELP), parálisis pseudobulbar (PPB) y la Esclerosis Lateral 
Amiotrófica (ELA) entre otras. La ELA es la patología más común entre las MND1-2.  
La ELA como enfermedad, se describe por primera vez en 1869 por el neurólogo 
francés Jean-Martin Charcot, pero no sería hasta 70 años más tarde, en 1939, cuando la 
enfermedad comenzó a darse a conocer de forma popular. Esto se debe a que Lou 
Gehrig, un famoso jugador de béisbol estadounidense, contrajo ELA y falleció poco 
después. Debido a la relevancia que tuvo la noticia, la enfermedad se hizo tan popular, 
que por ello se la conoce con el nombre del jugador. Más recientemente, esta 
enfermedad ha incrementado su popularidad por ser la enfermedad que sufría el 
famoso físico teórico Stephen Hawking3. Por estos motivos podemos encontrar distintos 
nombres para denominar la ELA: 
- En EEUU se conoce como Enfermedad de Lou Gehrig. 
- En Francia como Enfermedad de Charcot. 
- Enfermedad de Stephen Hawking en distintas partes del mundo4.  
Esta enfermedad provoca parálisis progresiva de músculos voluntarios, ya que perjudica 
principalmente a las neuronas motoras superiores e inferiores bloqueando la sinapsis e 
impidiendo los movimientos. Según  FEDER, “esta parálisis progresiva, refleja una 
degeneración de las neuronas motoras en el córtex motor primario, tracto 
corticoespinal, tronco encefálico y medula espinal”5. Es por esto que quedan afectadas 
prácticamente todas las funciones corporales básicas que delimitan las acciones de la 
vida diaria. 
En las patologías tan complejas como esta, las causas de fallecimiento son diferentes, ya 
que, aunque el final de la evolución de la enfermedad en casi todos los pacientes es 
similar, pueden existir agravantes en los distintos sistemas orgánicos. Como indican Al-
Chalabi, H. van den Berg y Veldink, el fallo diafragmático es la causa más común de 
fallecimiento en los 2-5 años posteriores al diagnostico6. 
La prevalencia de esta enfermedad es de 1/20.000 y la incidencia es de 1/50.000; la edad 
media en la que esta enfermedad se manifiesta es entre 40 y 70 años y existe un 
predominio masculino (1,5/1)5-7. 
En España, en el año 2017, la Federación Francisco Luzón junto con la Asociación 
Española de ELA, creó RevELA; el primer censo sobre ELA en España. Este censo incluye 
el 71 % de los pacientes diagnosticados con ELA (2.827 pacientes de los 4.000 afectados). 
En la actualidad se diagnostican unos 3 casos al día, siendo aproximadamente, 900 casos 


















Existen distintas formas de clasificar esta patología. Se pueden clasificar por el tipo de 
ELA, por la afectación motoneuronal principal o por el comienzo y la evolución de los 
síntomas: 
Tipos de ELA: 
- Familiar: un 5-10% de los casos y con un componente genético reconocible al ser 
hereditaria. La más común es la mutación del cromosoma 21 y el gen que codifica 
SOD-1. 
- Esporádica: 90-95% de los casos. En algunos casos de ELA esporádica, se han 
objetivado mutaciones del gen SOD-15. 
Ubicación de las motoneuronas afectadas: 
- ELA de inicio Espinal: afecta en primer momento a las motoneuronas de la 
médula espinal, manifestada por problemas de motricidad de los miembros 
superiores e inferiores. 
- ELA de inicio Bulbar: afecta en primer momento a las motoneuronas del tronco 
cerebral, provocando problemas deglutivos y del habla. Esta ELA es más común 
entre mujeres y comienza en una edad más avanzada. 
Según el comienzo y la evolución de los síntomas, se distinguen tres formas clínicas: 
- Común: se inicia en una extremidad superior. 
- Pseudopolineurítica: se inicia en una extremidad inferior. Los síntomas pueden 
durar años, alternando épocas con síntomas y periodos de estabilidad. 
- Bulbar: podemos encontrar desde el inicio de la enfermedad, problemas en el 
habla, en la deglución, salivación excesiva y aumento de las mucosidades. Esta 
forma clínica evoluciona con rapidez10. 









Clínica o manifestaciones. 
Esta patología se manifiesta de forma diferente en cada persona. Las primeras 
manifestaciones de la enfermedad pueden pasar desapercibidas por no ser síntomas 
agudos. Las manifestaciones más comunes son hormigueos en miembros inferiores o 
superiores que podemos catalogar como consecuencia de malas posturas en el 
descanso, contracturas, sobreesfuerzos, etc. 
Para poder describir los signos y síntomas de la ELA, deberemos tener en cuenta la fase 
de la enfermedad y la ubicación del fallo neuromotor al inicio de la misma. Existen 
distintas fuentes donde encontrar estos signos y síntomas, también encontramos 
información para pacientes, familiares e incluso profesionales sanitarios10-12. En estas 
fuentes, podemos observar de manera detallada las consecuencias que esta 
enfermedad conlleva: 
Signos y síntomas al comienzo de la enfermedad: 
- Sensación de cansancio. 




- Problemas de destreza: problemas en tareas que requieren habilidades 
manuales. 
- Hiperreflexia. 
- Voz nasal o lenguaje enredado, debido a problemas en los músculos fonatorios. 
Signos y síntomas durante la evolución de la enfermedad: 
- La debilidad muscular antes nombrada, se agrava y afecta más negativamente a 
las manos y los pies. Esto produce: 
o Dificultades al caminar. 
o Tropezones o caídas. 
o Limitaciones en las actividades de la vida diaria. 
o Extensión de la parálisis a los músculos del cuello y del tronco. 
o Disfasia. 
o Disfagia con riesgo de atragantamiento. 
o Problemas respiratorios. En etapas avanzadas de la enfermedad, es 
necesario el uso de un respirador artificial. 
o Incrementa el riesgo de neumonías. 
o Espasticidad que provoca risas y llantos inadecuados, no por alteraciones 
psicológicas. 
- Cambios cognitivos o de comportamiento. 
En esta enfermedad es importante conocer también las facultades que quedan intactas 
para no focalizar en ellas o para mejorar la calidad de vida basada en estas mismas 
facultades. Por ejemplo: si sabemos que los pacientes con ELA tienen intacto el olfato, 
deberemos tener en cuenta una higiene corporal adecuada para que el paciente no se 








Facultades que no afecta la ELA: 
- Sensoriales: vista, oído, gusto u olfato. 
- Control de esfínteres: vejiga o recto. 
- Función sexual. 
- Funciones musculares automáticas: corazón, intestinos… 
- Músculos oculares. 
- No produce dolor pero la presencia de calambres y la pérdida de movilidad 
generan malestar que puede mejorarse con medicación o rehabilitación.  
 
Etiología. 
En la actualidad, las causas que desencadenan esta patología son desconocidas pero 
podemos encontrar algunas hipótesis para explicar el origen de la ELA: 
- Mecanismos genéticos: un 10% de los casos de ELA es hereditario (ELA familiar). 
Parece ser que se trata de una herencia autosómica, es decir, que no está ligada 
al sexo, y dominante, por lo que se requiere la imperfección (mutación) en un 
único gen para desarrollar ELA, esto quiere decir que si una persona tiene ELA 
hereditaria, sus hijos tendrán un 50% de probabilidades de heredar el gen 
defectuoso y, por tanto, sufrir la enfermedad. 
Dentro de las hipótesis genéticas, la teoría que cobra más fuerza es la que hace 
referencia al gen SOD-1, situado en el cromosoma 21, que se encarga de codificar 
la enzima “súper oxido dismutasa Cu-Zn” y controlar el metabolismo del oxígeno. 
En 1993 se descubrió este gen imperfecto; su mutación produce una enfermedad 
similar a la ELA esporádica. Se dispone de evidencia científica, de estudios con 
roedores, sobre la intervención del metabolismo del oxígeno en el desarrollo de 
una enfermedad similar a la ELA. 
- Alteraciones en el metabolismo: según esta hipótesis, la ELA se produce por un 
exceso de glutamato. Éste es un aminoácido esencial, necesario para la 
transmisión de los impulsos nerviosos, que si se sobrepasan ciertos niveles, 
pueden dañar las motoneuronas. Niveles extremos de glutamato originan la 
entrada excesiva de calcio en la célula, interrumpiendo muchas de las funciones 
celulares. 
En la ELA se ha observado una alteración en el metabolismo del glutamato, que 
podría deberse al transporte inadecuado de esta sustancia lejos de las células 
nerviosas, al finalizar el envío de señales. 
- Hipótesis de los Radicales Libres: la ELA se produce, según esta hipótesis, por un 
exceso de radicales libres. Las células liberan unos metabolitos tóxicos en forma 
de radicales libres, que destruyen el oxígeno que la célula utiliza para luchar 
contra la enfermedad. Las mutaciones del gen SOD-1 produciría un exceso de 
radicales libres, causa del daño cerebral debido a la destrucción de la 
motoneurona.  
- Defectos en la Mitocondrias: la actividad que realizan las mitocondrias se 
relaciona con la producción de radicales libres que dañan la célula, lo que 









El diagnóstico de esta patología es muy complejo. En la actualidad no existe ninguna 
prueba que pueda diagnosticar la ELA con especificidad. Debemos tener en cuenta que 
podemos tener afectación física a nivel celular, por lo tanto no es tan sencillo encontrar 
síntomas físicos claros que nos puedan ayudar para diagnosticar con seguridad esta 
enfermedad. Por otra parte, aunque podamos encontrar síntomas musculares, 
debemos ser cautos y no alarmar al paciente hasta un diagnóstico definitivo. 
El laboratorio clínico resulta imprescindible para el correcto diagnóstico. Sabiendo la 
gravedad del pronóstico e impacto de esta enfermedad, no se debe emitir el diagnóstico 
si existen dudas o datos que puedan llevarnos a otras patologías2. 
Un diagnóstico diferencial completo incluye la mayoría o todos los procedimientos 
siguientes14-15: 
 Pruebas electrodiagnósticas, que incluyen electromiografías (EMG) y análisis de la 
velocidad de conducción nerviosa. 
 Estudios de sangre y de orina, que incluyen electroforesis de proteína del suero 
de alta resolución, niveles de las hormonas de la tiroides y la paratiroides, y la 
recolección de orina durante 24 horas para detectar metales pesados. 
 Punción lumbar. 
 Radiografías, incluidas imágenes de resonancia magnética. 
 Mielograma de la columna cervical. 
 Biopsias de los músculos y/o nervios. 
 Examen neurológico completo. 
 
Ante síntomas de ELA, la rápida actuación es crucial. Por esto podemos encontrar 
distintos protocolos en diferentes webs, libros… Sabiendo que en la ELA la afectación 
está en ambas motoneuronas, podemos encontrar protocolos para poder actuar con la 
mayor rapidez ante esta patología (anexo 1).  
Tratamiento. 
Deberemos destacar que en estas patologías tan complejas, el tratamiento sobre el 
diagnóstico principal no es el único. La ELA es una patología que crea diagnósticos 
asociados a la patología principal. En esta enfermedad, el tratamiento principal ha ido 
mejorando en las últimas décadas aunque hasta hace pocos años, no ha habido un 
tratamiento exclusivo; la mayoría de los tratamientos eran para intervenir en los 









El tratamiento de elección, hasta las últimas investigaciones, era Rizuzole. Este fármaco 
era el único que demostró prolongar la supervivencia 2-3 meses, ya que reduce la 
neurotoxicidad y la muerte neuronal por el glutamato y el calcio16.  
En el año 2015 en Japón, se desarrolló y aprobó un nuevo medicamento llamado 
Edaravone para uso en ELA. Ese mismo año, un estudio del científico Joseph Palumpo, 
en Nueva Jersey, demostró que había una considerable lentitud en la progresión de los 
síntomas en los primeros estadíos de la enfermedad. En mayo de 2017 Edaravona o 
Radicava se convirtió en el primer medicamento exclusivo, después de 20 años, para 
tratar la ELA. Aunque este medicamento también es utilizado para ayudar a la 
recuperación después de un accidente cerebrovascular, con las investigaciones se pudo 
concretar como fármaco específico para la ELA17.  
 
Para el tratamiento de las consecuencias que produce esta enfermedad, es muy 
importante tener en cuenta el punto de vista del paciente y los artículos e 
investigaciones que en ello se centran. En estos artículos encontramos los tratamientos 
más comunes y focalizados en aumentar la calidad de vida del paciente18,19.   
 
Tratamientos farmacológicos: 
- Riluzol: un medicamento de eficacia probada para paliar determinados síntomas. 
"Se administra a todos los pacientes y se ha demostrado que tiene un impacto 
en la supervivencia". Este fármaco actúa "en la vía de la toxicidad del glutamato 
y por otras vías que no se conocen con claridad". 
- Baclofeno o Diazepam: para controlar la espasticidad. 
- Trihexifenidil o Amitriptilina: para ayudar a deglutir19. 
 
Fisioterapia y Rehabilitación: 
Los pacientes con ELA también suelen realizar fisioterapia y ejercicios de rehabilitación 
para afrontar la debilidad muscular. 
Si los problemas de movilidad son muy graves, se proporcionan dispositivos como una 
silla de ruedas eléctrica para facilitar la movilidad del paciente, de la forma más 
autónoma posible, manteniendo la rehabilitación adecuada a la evolución de la 
enfermedad. 
La ELA daña los nervios que activan los músculos respiratorios y causa alteraciones en la 
capacidad de respirar y de toser. A medida que la enfermedad avanza, los pacientes 
requieren, en mayor o menor medida, ayudas para que los músculos respiratorios 
ejerzan bien su función. El neumólogo será el que determine, en cada caso, qué aparatos 
requiere cada paciente y a partir de qué momento. 
Ayuda psicológica: 
Esta ayuda es importante tanto para el paciente como para su familia, ya que la 
inexistencia de cura y el desconocimiento de la etiología de la ELA, pueden producir 









Calidad de vida en las personas con ELA. 
La calidad de vida es un concepto complejo que puede ser valorado distintamente en 
los diferentes países del mundo y en distintos aspectos de la vida cotidiana. El concepto 
de calidad de vida se puede utilizar en los distintos ámbitos de la vida, sea por la 
psicología, salud, educación, política, etc. 
Según la RAE, la calidad de vida se refiere al “conjunto de condiciones que contribuyen 
a hacer agradable y valiosa la vida”. Esta definición tan sencilla, al mismo tiempo es 
compleja ya que no sabemos exactamente a que se refiere cuando habla de “hacer 
agradable y valiosa la vida”; cada persona tiene un concepto y una forma de ver la 
felicidad y la calidad de vida. El Instituto Nacional de Estadística (INE), publicó en 
Octubre de 2019 una actualización de los indicadores de Calidad de Vida en España, tal 
como se observa en la siguiente tabla20: 
Tabla 1: Indicadores de calidad de Vida en España. Instituto Nacional de Estadística. 
Condiciones materiales de vida - Condiciones económicas. 
- Condiciones materiales. 
- Seguridad económica. 




o Esperanza de vida a diferentes edades 
o Esperanza de vida en buena salud 
o Salud autopercibida 
o Morbilidad crónica. Personas con enfermedades 
o problemas de salud de larga duración 
o Personas con limitaciones en la actividad diaria 
en los últimos 6 meses 
- Acceso a cuidados sanitarios. 
o Necesidades no satisfechas de cuidados médicos. 
- Determinantes de salud. 
o Índice de masa corporal 
o Fumadores diarios 
o Ejercicio físico regular y sedentarismo en el 
tiempo libre 
Educación - Competencias y habilidades. 
- Formación contínua. 
Ocio y relaciones sociales - Ocio. 
- Relaciones sociales. 
Seguridad física y personal - Seguridad física y personal. 
Gobernanza y derechos básicos - Instituciones y servicios públicos. 
- Participación ciudadana. 
Entorno y medioambiente - Contaminación, ruidos. 
- Acceso a zonas verdes y de recreo. 
- Entorno ambiental. 
Experiencia general de la vida - Satisfacción global con la vida. 
- Sentimiento y emociones. 








Normalmente decimos que tenemos buena calidad de vida cuando estos factores se 
cumplen positivamente. En la salud, los factores para determinar una buena calidad de 
vida son diferentes; pero para esto debemos saber la definición de Calidad de vida 
relacionada con la  salud (CVRS). Para poder describir este concepto, deberemos tener 
en cuenta la evolución de esta definición, ya que los autores han ido añadiendo 
especificaciones dependiendo del campo de estudio. Aunque la más utilizada es la 









Tabla 2: Definiciones sobre la calidad de vida relacionada con la salud22.
DEFINICIONES SOBRE LA CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD 
Ware (1984)  En su conceptualización de CVRS las dimensiones podrían situarse en círculos concéntricos, comenzando con los 
parámetros fisiológicos de la enfermedad y circundados progresivamente por la función personal, la función 
psicológica, la percepción global de salud y la función social. 
Patrick y Erickson (1988) CVRS es el valor asignado a la duración de la vida modificado por la oportunidad social, la percepción, el estado 
funcional y el deterioro provocado por una enfermedad, accidente, tratamiento o política de salud. 
Shumaker y Naughton (1995) 
 
CVRS se refiere a la evaluación subjetiva de las influencias del estado de salud actual, los cuidados sanitarios, y la 
promoción de la salud sobre la capacidad del individuo para lograr y mantener un nivel global de funcionamiento 
que permite seguir aquellas actividades que son importantes para el individuo y que afectan a su estado general 
de bienestar. Las dimensiones que son importantes para la medición de la CVRS son: el funcionamiento social, 
físico, y cognitivo; la movilidad y el cuidado personal; y el bienestar emocional. 
Testa y Simonson (1996) La CVRS consiste en evaluar la influencia subjetiva del estado de salud, los cuidados sanitarios y las actividades de 
prevención y promoción de la salud, en la capacidad individual de lograr y mantener un nivel de funcionamiento 
que permita conseguir unos objetivos vitales y que se refleje en un bienestar general. Las dimensiones 
fundamentales son: el funcionamiento físico, psicológico, cognitivo y social. 
Schwartzmann (2003) Desde el punto de vista subjetivo, la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) es la valoración que realiza 
una persona, de acuerdo con sus propios criterios del estado físico, emocional y social en que se encuentra en un 
momento dado, y refleja el grado de satisfacción con una situación personal a nivel: fisiológico (sintomatología 
general, discapacidad funcional, situación analítica, sueño, respuesta sexual), emocional (sentimientos de 
tristeza, miedo, inseguridad, frustración), y social (situación laboral o escolar, interacciones sociales en general, 









En patologías como la ELA, es muy importante el punto de vista de los pacientes, ya que 
es una enfermedad que no tiene cura y es primordial mejorar la calidad de vida.  En los 
últimos años, encontramos muchos artículos que se basan en la opinión y las 
experiencias de estos pacientes; es la manera más directa de intentar mejorar algunos 
aspectos de la vida a corto o a largo plazo.  
Siendo lo más importante esta mejora de la calidad de vida para los pacientes, estas 
patologías tan graves y con tantos cambios vitales, nos hacen poner el foco de atención, 
también, en los cuidadores principales o en los familiares de dichos pacientes. La 
evolución de esta enfermedad hace que los pacientes acaben siendo dependientes de 
estos cuidadores y familiares, por lo tanto la calidad de vida también se debe evaluar en 
estas personas.  
En este apartado deberemos tener en cuenta la calidad de vida del paciente con ELA y 
de su cuidador principal. Esta enfermedad es muy dura para el que la sufre y su familia, 
ya que esta enfermedad tiene el peor pronóstico y durante la evolución de la 
enfermedad, los cuidadores o familiares se hacen vitales para ayudar a aumentar esta 
calidad de vida.  
La escala más utilizada para conocer la calidad de vida del paciente es la EQ-5D-5L (anexo 
2), y para medir la sobrecarga en la que se encuentra el familiar o cuidador principal, 
tenemos la escala de Zarit (anexo 3). 
Para poder incidir en los problemas principales dentro del diagnóstico, la ELA tiene una 
escala de valoración funcional (anexo 4). Esta escala ha sido modificada durante los 
últimos años para poder incluir los problemas que aparecen en estadíos más avanzados 
de la enfermedad. Una de las características que más funciona para poder aumentar la 
calidad de vida de los pacientes con ELA es, preguntar a los mismos pacientes o a sus 
cuidadores. En algunos artículos, podemos encontrar la importancia de la percepción y 
la opinión del paciente, la aplicación de las escalas de calidad de vida y también, sobre 
las afecciones que podemos encontrar cuando la patología se encuentra avanzada18. En 
la actualidad existe un cuestionario que nos puede aproximar al estadio de la 
enfermedad del paciente y cuáles son las necesidades que en ese momento de la 
enfermedad necesita. Es un cuestionario actualizado y traducido al español para mejorar 
la comprensión del mismo (anexo 5). 
Dado que en la actualidad no disponemos de ninguna cura para la ELA, debemos 
focalizar la importancia en un abordaje multidisciplinar y planificar completa y 
correctamente los cuidados, para intentar lograr la mayor calidad de vida posible el 










Cómo las nuevas tecnologías pueden mejorar la calidad de vida 
de los pacientes con ELA. 
Aunque no existe documentación sobre la evolución de la calidad de vida y la esperanza 
de vida, de forma específica sobre la ELA, podemos encontrar artículos que valoran en 
estado genérico la calidad de vida y la esperanza de vida durante el siglo XX. En el artículo 
comprobamos que la esperanza de vida y la calidad de vida han ido en aumento debido 
a las investigaciones y estudios específicos de patologías. En el pasado, la esperanza de 
vida y la calidad de vida de pacientes con ELA, eran muy bajas debido al poco 
conocimiento y la poca evolución tecnológica que existía; en el momento actual, la 
calidad de vida es el parámetro más importante debido a que la esperanza de vida no es 
un punto fuerte en enfermedades como la ELA23.  
Aunque las nuevas investigaciones en los tratamientos también puedan considerarse 
como nueva tecnología, en este apartado vamos a centrarnos en la mejoría de la calidad 
de vida debido a la mayor independencia de los pacientes en ámbitos de movimiento, 
de comunicación, de traslado, etc. Estas innovaciones no solo afectan a los pacientes, 
sino también a los cuidadores; ya que podemos encontrar evolución en los métodos de 
traslado cama-silla, o silla- sofá o silla-baño. 
Para poder describir este punto, que mejor que un paciente de ELA para explicarnos su 
punto de vista y la importancia, para él, de la calidad de vida en los pacientes con ELA. 
A continuación, detallamos el relato que Fernández hace sobre su experiencia con 
diferentes ayudas tecnológicas: 
“Vivimos en un mundo en la que la tecnología está cada día más y más presente, y con 
una sociedad cada vez más dependiente de ella. Si echamos una mirada a nuestro 
alrededor, ahí la tenemos: en casa, en el trabajo, en la calle, en los hospitales, en las 
escuelas, etc. 
En el ámbito general, las nuevas tecnologías nos facilitan actividades de ocio o de la vida 
diaria. En este caso es de gran importancia la investigación y desarrollo de mejoras para 
cada vez poder mejorar más la calidad de vida de los pacientes con ELA.  
La parte de la tecnología que tiene que ver con la salud, se conoce como ingeniería 
biomédica. Se trata de aplicar los principios y técnicas de la ingeniería, en el campo de 
la medicina. Principalmente se dedica al diseño, desarrollo y fabricación de productos y 
tecnologías sanitarias, así como de la gestión y administración de los recursos técnicos 
referentes al sistema hospitalario. Tiene el objetivo de cubrir las necesidades médicas 
para un buen cuidado de la salud, con las herramientas de la ingeniería. Entre los 
productos y tecnologías sanitarias se encuentran los equipos y dispositivos médicos, 
dispositivos de diagnóstico y terapia y las prótesis.  
Si tenemos la posibilidad de utilizar la mirada para comunicarnos con cualquier 
dispositivo que tenga la configuración adecuada, y le sumamos lo que es la domótica, es 
decir, poder controlar todos los dispositivos y cosas de la casa, con un sólo dispositivo, 








aire acondicionado, luces y cualquier aparato electrónico, puede ser controlado desde 
nuestro ordenador, y a su vez, podemos utilizar el ordenador con nuestra mirada. La 
tecnología le permite al enfermo de ELA poder comunicarse con los suyos, con el mundo 
y controlar su entorno. Todo ello, con la correspondiente instalación y configuración, y 
eso sí, aquí está el problema: con una enorme inversión económica. Esa es, a día de hoy, 
la barrera a sortear, el coste económico de la tecnología. 
A día de hoy, se considera que la telemedicina forma parte de la e-Salud. Por resumir, 
se trata de la prestación de los servicios médicos a distancia, como puede ser el 
diagnóstico y tratamiento mediante las ya comentadas Tecnologías de la Información y 
la Comunicación (TIC). También se incluyen las formaciones a distancia. Como 
telemedicina se entiende desde una simple videoconferencia, el envío de datos médicos 
directamente del dispositivo en casa al especialista o una intervención quirúrgica a 
distancia. Con la e-Salud se añade a esto el acceso e intercambio de documentación, 
gestiones telemáticas, etc. Todo esto es posible a día de hoy. Pero el gran problema de 
la tecnología es el tiempo que pasa desde que algo es desarrollado hasta que se implanta 
o está disponible en la sociedad, sin olvidar su alto coste hasta que aparece algo mejor 
en el mercado”24. 
En la siguiente tabla se recogen los principales avances tecnológicos aplicados en los 
cuidados de las personas con ELA. 








Sabiendo la importancia de disponer de estos recursos tecnológicos para poder 
mantener una mayor autonomía y por ende, crear una auto-percepción de la calidad de 
vida aumentada, abaratar los costes de adquisición y reducir el tiempo para el 
abastecimiento, son factores  determinantes a investigar. Los distintos testimonios que 
encontramos de pacientes con ELA, destacan estos dos conceptos como parámetros 
principales, abaratar costes para facilitar su adquisición y remarcar la independencia 
como trampolín en el aumento de la calidad de vida. 
 
 
HABILIDADES AFECTADAS TECNOLOGÍA DE SOPORTE 
COMUNICACIÓN Mediante movilidad de retina 
MOVIMIENTO Sillas de ruedas eléctricas 
DESCANSO Colchón anti escaras y movibles 
RESPIRACIÓN VMNI o VMI 
DOMÓTICA Control remoto por retina 








Implicaciones para el personal de enfermería. 
Las enfermedades raras suelen ser poco conocidas tanto por la sociedad en general 
como por los propios profesionales sanitarios. Al ser de baja prevalencia, normalmente 
quedan relegadas a un segundo plano en los programas de formación de estos 
profesionales. Sin embargo, las personas que las padecen tienen derecho a recibir una 
atención adecuada, pero muchas veces señalan que no es así y se sienten poco 
acompañados y comprendidos en su enfermedad25,26. 
Aun siendo una enfermedad de atención y cuidados multidisciplinares, enfermería tiene 
un papel crucial en el cuidado directo del paciente, dependiendo de la atención que 
precise, y en la educación para los cuidados prestada a los familiares o cuidadores 
principales.  
Además, un mayor conocimiento de la enfermedad puede favorecer la mejora e 
innovación en los cuidados, mejorando a su vez la calidad de vida de estas personas. 
Es importante que los cuidados enfermeros se sustenten en un método organizado de 
planificación de los mismos. El proceso de atención enfermero permite analizar y dar 
respuesta a las necesidades de cuidados desde una perspectiva holística, tan necesaria 
si pretendemos una mejora en la calidad de vida de las personas con enfermedades 
raras27. 
Debido al progreso de la enfermedad y la conversión del paciente a persona 
dependiente, hace que la calidad de vida que el paciente percibe, sea menor que la que 
podría tener con la Educación para la Salud prestada por los profesionales enfermeros. 
Según Florentino Pérez Raya, presidente del Consejo General de Enfermería (CGE), "Las 
enfermeras son esenciales para ayudar a paliar unos síntomas entre los que se 
encuentran la reducción progresiva de la movilidad o problemas de respiración y 
deglución de los alimentos. Dado el alto grado de discapacidad que implica la patología, 
el paciente tarde o temprano sufre tal pérdida de autonomía que requiere de la ayuda 
de terceras personas para las labores más esenciales en la vida cotidiana". El presidente 
del CGE también afirma que "Los cuidadores y familiares aprenderán, de la mano de su 
enfermera referente, no sólo a atender las necesidades de los pacientes y facilitarle la 
mejor calidad de vida posible, sino también a potenciar el autocuidado para poder 
afrontar la enfermedad en las mejores condiciones posibles y mejorar la calidad de 
vida"28.  
Dada la importancia de los cuidados para aumentar o mantener la calidad de vida, a 
continuación señalamos los cuidados más importantes en los diferentes ámbitos 
asistenciales: 
En el ámbito hospitalario, los cuidados son holísticos, ya que pondremos atención a la 
complejidad de los problemas agudos, atendiendo las complicaciones que pueden surgir 
intentando preservar al máximo la autonomía del paciente.  
En el ámbito domiciliario es muy importante la Educación Para la Salud (EPS). El tener 
una información actualizada sobre esta enfermedad, nos hace conocer el correcto 
cuidado del paciente y así poder proporcionar información sobre técnicas o cuidados, lo 
más específicamente posible, a los familiares o cuidadores principales. Las actividades 








- Higiene personal y cambios posturales para evitar infecciones o lesiones 
dérmicas. 
- Respiración, si el paciente necesita ventilación mecánica no invasiva, deberemos 
hacer hincapié en las posibles alarmas para saber cómo actuar en cada 
momento. También explicaremos el funcionamiento y el montaje del 
equipamiento detenidamente. 
- Alimentación, este tipo de pacientes suelen tener problemas con la deglución, 
por lo tanto explicaremos las diferentes dietas que tendrán que seguir durante 
la evolución de la enfermedad y también técnicas de vaciado bucal o la maniobra 
de Heimlich por si fueran necesarias (anexo 6). 
- Descanso, es muy importante el descanso para que, tanto física como 
mentalmente, el paciente pueda tener actividades basales y así los órganos se 
nutran y se relajen para evitar contracturas o posibles lesiones que provoquen 
dolor o molestias. 
- Afectación psicológica, tanto para el paciente como para el cuidador principal o 
familiar29-31.  
Para la prestación de cuidados, podemos apoyarnos en la información que encontramos 
en las asociaciones de enfermos, que proporcionan una información adaptada y 
actualizada. Además, existen guías de cuidados elaboradas por diferentes instituciones 
aunque se deberían elegir aquellas más recientes, que estarán mejor adaptadas a los 
nuevos recursos de ayuda a los cuidados. 
 
Justificación. 
Conociendo la evolución, las consecuencias y las limitaciones que producen patologías 
como la ELA, la investigación y el uso de las nuevas tecnologías es clave para mantener 
la calidad de vida de dichas personas. Este tipo de enfermedades limitan al paciente en 
distintos ámbitos, como el social o personal, y las nuevas tecnologías pueden disminuir 
estos límites. Los cuidados enfermeros y la educación para la salud que estos 
profesionales pueden ofrecer a familiares y pacientes, también influyen en la calidad de 
vida, activando de nuevo habilidades que se habían perdido con el tiempo.  
La tecnología y los cuidados enfermeros van de la mano, debido a que los buenos 
cuidados influyen en la calidad de vida, y el uso de las tecnologías y la resolución de 
problemas con ellas, está en manos de dichos profesionales.  
La finalidad de esta revisión bibliográfica es conocer cómo intervienen las tecnologías 
en la calidad de vida de pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrófica sabiendo que estas 













Objetivo general:  
- Analizar la influencia de la ayuda tecnológica en la Calidad de Vida de las 
personas con ELA, mediante una revisión sistemática. 
Objetivos específicos: 
- Conocer el uso del BCI y cómo influye en la calidad de vida de los pacientes con 
ELA. 
- Comprender cómo influye el uso de la silla de ruedas eléctrica en la calidad de 
vida de los pacientes con ELA. 
- Entender cómo influye el uso de la telemedicina en la calidad de vida de los 
pacientes con ELA. 
- Averiguar cómo influye el uso de VMNI o VMI en la calidad de vida de los 
pacientes  con ELA. 





















MATERIAL Y MÉTODOS: 
Para la realización de esta revisión bibliográfica sistemática, se planteó la siguiente 
pregunta de investigación: ¿Cómo puede mejorar la innovación tecnológica la calidad 
de vida de personas con ELA? De manera detallada encontramos: 
- P: Personas con ELA 
- I: Innovación tecnológica para suplir la pérdida de función/capacidad 
- C: No es necesaria.  
- O: Mejora en la calidad de vida 
Selección de artículos: 
Para la búsqueda de los artículos para esta revisión bibliográfica, se realizó una 
búsqueda en bases de datos electrónicas como PUBMED, EBSCO y Web Of Science. Se 
utilizaron términos DECS, MESH o sinónimos para la búsqueda ampliada. 
A continuación presentamos las estrategias de búsqueda para cada base de datos 
detallada.  
 
  Estrategias de búsqueda para cada base de datos detallada. 
 
Tabla 4: Búsqueda detallada para cada base de datos. 
PUBMED 
als OR ALS OR amyotrophic lateral 
sclerosis AND quality of life AND BCI  
 
Artículos encontrados: 18 artículos. 
Filtro últimos 10 años: 13 artículos. 
Artículos utilizados: 5 artículos. 
als OR ALS OR amyotrophic lateral 
sclerosis AND Quality of life AND 
telemedicine or telehealth 
Artículos encontrados: 11 artículos. 
Filtro últimos 10 años: 8 artículos. 
Artículos utilizados: 3 artículos. 
WEB OF SCIENCE 
als OR ALS OR amyotrophic lateral 
sclerosis AND quality of life AND 
ventilation 
Artículos encontrados: 333 artículos. 
Filtro últimos 10 años: 213 artículos. 
Artículos utilizados: 7 artículos. 
EBSCO 
Bases de datos consultadas: Medline complete, CINAHL complete, APA Psycinfo, 
Psychology and Behavioural Sciences Collection y Library y Information Science & 
Technology Abstracts. 
als or amyotrophic lateral sclerosis or 
ameotropic lateral sclerosis or lou 
gehrig's disease AND quality of life AND 
wheelchair 
 
Artículos encontrados: 13 artículos. 
Artículos filtrados por idioma inglés: 11 
art. 
Artículos utilizados: 3 artículos. 
 
als or amyotrophic lateral sclerosis or 
ameotropic lateral sclerosis or lou 
gehrig's disease AND quality of life AND 
BCI 
Artículos encontrados: 23 artículos. 
Artículos 2010-2020: 19 art. 









Criterios de inclusión y exclusión. 
Los criterios de selección han sido:  
- Personas que padecen ELA. 
- Pacientes con ELA usuarios de silla de ruedas eléctrica. 
- Pacientes con ELA usuarios de BCI. 
- Pacientes con ELA  usuarios de VMNI. 
- Pacientes con ELA  usuarios de telemedicina o e-salud. 
Evaluación de la calidad de los artículos. 
Para facilitar la clasificación de los artículos por la calidad de los mismos, se ha utilizado 
la escala SIGN (Scottish Intercollegiate Guidelines Network) (anexo 7). Esta escala se ha 
elaborado por el grupo Intercolegiado Escocés, y se diferencia de las demás escalas por 
su particular énfasis en el análisis cuantitativo que involucra a las revisiones sistemáticas 
y otorga importancia a la reducción del error sistemático. Se compone de niveles de 
evidencia y grados de recomendación según esos niveles. Como fortaleza, es interesante 
el hecho que considera la calidad metodológica de los estudios que componen las 
revisiones sistemáticas, situación que es de interés dada la alta producción anual de 
revisiones. Como debilidad podemos señalar que no considera en la elaboración de las 
recomendaciones la realidad científica y tecnológica del momento, pues estas se crean 
con una rigidez que puede ser peligrosa en el sentido de quienes usan con ortodoxia las 
recomendaciones para la implementación de políticas de salud, los que pueden evitar 
invertir con argumento en la evidencia32.  
 
 

































Diagrama de flujo: 
Tras la búsqueda en las distintas bases de datos (PUBMED, EBSCO y WOS), encontramos 
398 artículos. Para poder ceñirnos a nuestro objetivo general, se realizó una selección 
eliminando los artículos duplicados y los descartados tras una lectura del título y del 
abstract; artículos eliminados 134. A continuación, se aplicaron los criterios de selección 
y de exclusión a los artículos examinados y seleccionados a texto completo (264) y 
descartando los artículos excluidos (244), quedando finalmente 20 artículos como 








 398 artículos 
PUBMED 29 artículos 
EBSCO 36 artículos 
WOS 333 artículos 
 
Citas eliminadas tras 
lectura del título y el 
abstracto y también 
por duplicidad 
         134  artículos 
Artículos examinados y 
seleccionados a texto 
completo        
  264 artículos 
 
Artículos incluidos en la 
revisión bibliográfica 
sistemática 
    20 artículos 
Citas eliminadas tras aplicar 
criterios de selección y 
exclusión 
 








Tabla de resultados: 





















pacientes con ELA 
en distintos 
estadíos de la 
enfermedad 
usuarios de BCI. 
  
Ventajas del BCI 
invasivo o No 
Invasivo. 
Aumento o mejora de la 
calidad de vida a los 











Uso en distintos 
ámbitos del BCI. 
Mejoras y ventajas del 





F. Nijboer, N. 
Birbaumer, A. 
Kübler. 2010.  
7 pacientes con 
ELA. 
Aplicación del BCI y 
P300 y el aumento de 
la calidad de vida que 
implica. 
Aumento de la calidad 
de vida y disminución 







Holz. EM. et 
all. 2015. 
Alemania. 
Paciente con ELA 
de 73 años en un 
nivel muy 
avanzado de la 
enfermedad. 
Medición de la 
calidad de vida en 
distintos ámbitos de 
un usuario de BCI con 
ELA. 
 
El uso de BCI aumenta la 













Emanuele P. et 
all. 2015. 
12 participantes, 
11 con patología 
ELA. 
Comparación del BCI 
y el “eye tracker” en 
ámbitos generales. 
 
Aumento de la calidad 
de vida de los usuarios 





Hwang CS et 
all. 2014. 
Nueva York. 
20 pacientes con 
ELA, 10 que 
utilizan el BCI y 
otro 10 que no lo 
utilizan. 
Evaluación de la 
calidad de vida 
mediante distintas 
escalas, aplicadas a 
ambos tipos de 
pacientes usuarios de 
BCI. 
 
Aumento de la calidad 
de vida de los pacientes 
que utilizan el BCI y 






Yu. K, et all. 
2014. Japón. 
77 pacientes con 
ELA en un nivel 
muy avanzado. 
Mide la calidad de 
vida de usuarios de 
BCI en distintos 




El uso de BCI aumenta la 
calidad de vida en todos 
los ámbitos de la vida 











usuarios de silla de 
ruedas eléctrica. 
Medición de la 
calidad de la afección 
del uso de la silla de 
ruedas eléctrica. 
EL uso de la silla de 
ruedas eléctrica 
aumenta la calidad de 
vida de los pacientes, y 
también de los 
cuidadores principales 














Thais P. G, et 
all. 2015. 
España. 





de los cambios 
positivos en 
pacientes usuarios de 






paulatinamente, por lo 
tanto aumenta la calidad 






Bona. S., et all. 
2019. Italia. 
12 pacientes en un 
estado avanzado 
de la enfermedad. 
Demostrar que el 
avance tecnológico 
en camas y sillas 
adaptadas a 
pacientes con ELA, 
mejoran su calidad de 
vida.  
 
Las ECO-ALS parecen 
mejorar la calidad de 
vida percibida por los 
pacientes con ELA. 
 
Estudio piloto. 3 D 
11 
Vandoorne. E., 
et all. 2016. 
Bélgica. 
Control durante un 
año de 13 
pacientes que 




Comprobar si la 
VMNI estabiliza los 
patrones del sueño y 
por ende mejora la 





La VMNI en pacientes 
con ELA puede 
estabilizar la calidad del 
sueño y la calidad de 
vida durante al menos 
un año, a pesar de la 
progresión significativa 










et all. 2011. 
Francia. 
34 pacientes de 
ellos 27 con ELA. 
Variaciones en la 
calidad de vida de 
pacientes usuarios de 
VMNI y no usuarios. 
Los usuarios de la VMNI 
aumentaban 
considerablemente su 
calidad de vida. 
 










et all. 2017. 
54 pacientes con 
ELA usuarios de 
VMNI. 
Cambios en la 
supervivencia y 
calidad de vida 
mediante el aumento 
de la calidad del 
sueño. 
 
Dependiendo del grado 
de afectación bulbar, 
todos aumentaron su 
calidad de vida con el 
uso de VMNI con una 










cuando empezar el 
uso de la VMNI y 
los efectos en el 
paciente. 
 
Observar los efectos 
de la VMNI en 
pacientes con ELA. 
Aumento de la calidad 






David C. 2014. 
Suiza. 
30 pacientes con 
patologías 
respiratorias 
usuarios de VMNI 
entre 11 y 33 años. 
Evolución en las 
patologías 
respiratorias de la 
supervivencia y 
calidad de vida, entre 
ellos los pacientes 
con ELA. 
 
Aumento de la calidad 
de vida de los pacientes 








Et all. 2014. 
16 pacientes con 
ELA con disfunción 
diafragmática en 
los 3 primeros 
meses de uso de la 
VMNI. 
Explicación detallada 
de todos los 
parámetros más 
importantes de la 
VMNI y su afectación 
en la calidad de vida. 
 
Aumento de la calidad 
de vida de los pacientes 
















Et all. 2016. 
179 pacientes con 
ELA con una 
disfunción 
ventilatoria. 
Valorar el motivo de 
esta disfunción 
ventilatoria y el 
motivo del mal 
manejo. 
Disminución de la 
calidad de vida en 
pacientes con una 
disfunción ventilatoria, 
aumento de la calidad 









Esther V.H, et 
all. 2016. UK. 
Revisión 
sistemática sobre 
el uso de 
telemedicina en 
pacientes con ELA. 
 
Revisar cómo afecta 
la telemedicina en los 
pacientes con ELA. 
 
Aumento de la calidad 
de vida de los pacientes 







Selkirk S.M. et 
all. 2017. 
Pacientes que por 
preferencia, eligen 
telemedicina entre 
el 1 Mar 2008 y el 
31 de Enero de 
2015. 
 
Comparación de la 
calidad del cuidado 
en pacientes con 
cuidados clínicos y 
con cuidados por 
telemedicina. 
La calidad del cuidado es 
la misma, e incluso se 









Andrew. G. et 
all. 2017. 
11 pacientes con 
ELA, 12 cuidadores 
principales y 15 




aceptación de la 
telemedicina y 
afección de la misma. 
 
Buena aceptación y 
aumento de la calidad 














A continuación se presentan dos gráficas con algunas de las principales variables bibliográficas: 
Respecto a la calidad científica de los estudios analizados, la figura 2 representa el número de 
documentos por cada nivel de evidencia, siendo el nivel más frecuente el 3, que corresponde a 
estudios no analíticos. Tenemos 14 artículos de nivel 3, mientras que existen dos artículos de 


















Respecto del año de publicación, como se observa en la gráfica 3, 14 de los artículos utilizados 












































1++ 1+ 2++ 2+ 3
NIVELES DE EVIDENCIA
Figura  2: Gráfica de fabricación propia, donde encontramos el distinto número de artículos por el nivel de 
evidencia 









En esta revisión bibliográfica se han analizado diferentes artículos para conocer cómo 
afecta o interviene la tecnología en la calidad de vida de los pacientes con ELA. De esta 
forma hemos podido comprobar la posibilidad de aumento de la calidad de vida de los 
pacientes con ELA mediante el uso de las nuevas tecnologías. 
La calidad científica de los artículos es limitada debido a los pocos artículos encontrados 
con un alto valor en evidencia científica y grado de recomendación. 
Analizando las distintas tecnologías aplicadas a personas con ELA, de los estudios de la 
tabla anterior, se desprende que: 
BCI o Brain Computer Interfaz.  
Todos los artículos analizados para BCI, nos indican un aumento de la calidad de vida de 
los pacientes que tienen la opción de utilizar el BCI de cualquier modelo, sea de un modo 
invasivo o no invasivo. También podemos leer que aumenta la calidad de vida de los 
cuidadores principales por la reducción en los pacientes con ELA de depresiones y 
problemas psicológicos al sentirse más independientes y con posibilidad de expresión. 
En algunos de los artículos anteriormente nombrados, también podemos observar la 
necesidad de investigación para abaratar los costes de producción y  reducir el tiempo 
de adquisición. 
Silla de ruedas eléctrica. 
En todos los artículos analizados sobre silla de ruedas eléctrica, encontramos como se 
describe el aumento de la calidad de vida en pacientes usuarios de la silla de ruedas 
eléctrica. Esta calidad de vida va aumentando a partir del primer mes de uso, llegando 
al punto más alto de aumento de la calidad de vida, a los 6 meses. Este avance 
tecnológico también afecta positivamente al cuidador principal del usuario de la silla de 
ruedas eléctrica, ya que le da más independencia y le permite más tiempo libre o propio 
al cuidador principal. 
Una de las causas principales de aumento de la calidad de vida es, que el uso de la silla 
de ruedas eléctrica, disminuye los problemas psicológicos tales como la depresión, 
ansiedad o limitaciones sociales.  
Ventilación Mecánica NO Invasiva o VMNI. 
Los artículos de Vaandorne43, Rousseau44, Johannes D. y Albert C.46, David C.47 y 
Marjolaine G.49, demuestran que el uso de VMNI o VMI en ciertas etapas de la patología, 
aumenta y mejora la calidad de vida de los pacientes usuarios.  
El artículo de Aleksandark45, habla sobre el aumento de la calidad del sueño y por 
consecuencia del aumento de la calidad de vida que esto conlleva. Relaciona este 
aumento de la calidad del sueño con la calidad de vida; debido a que un buen descanso 
disminuye patologías psicológicas y trastornos del sueño. Este descanso aumenta la 
rapidez mental e incluso ayuda a mejorar la autoestima y esto hace que la calidad de 








Por otra parte también encontramos el artículo de Marjolaine G48., que determina que 
una disfunción ventilatoria sin control por VMNI O VMI disminuye notoriamente la 
calidad de vida de los pacientes con ELA. 
Telemedicina, e-salud o teleheatlh. 
Como observamos en los artículos de Esther V.50 y Selkirk S.51, la e-salud es crucial para 
los pacientes con ELA. Esta evolución tecnológica permite que los pacientes puedan 
tener controles cada cierto tiempo de manera telemática, e incluso pueden realizar las 
visitas médicas de forma online. De la misma forma, cuando los pacientes o cuidadores 
tienen dudas o delante de nuevos síntomas, pueden comunicarse telemáticamente con 
el médico para poder establecer comunicación en el menor tiempo posible.  
En el artículo de Andrew G.52, se estudia la diferencia de la calidad de los cuidados entre 
hospitalización clínica y cuidados mediante telemedicina domiciliaria, y llega a la 
conclusión de que es la misma calidad; por lo tanto con todas las aportaciones 
novedosas que la telemedicina proporciona, sabemos que es favorable para el paciente 
y los cuidadores, en cualquier estadío de la enfermedad, el control de la evolución 
mediante e-salud.  
Como hemos observado a lo largo de esta revisión, el pronóstico de la ELA, hace que la 
calidad de vida sea el pilar fundamental para estos pacientes. Los resultados de los 
artículos nos indican en su totalidad que la innovación tecnología actual mejora 
exponencialmente la calidad de vida de los pacientes con ELA. Sin embargo, la inversión 
económica para mejorar materiales o facilitar la creación de nuevos bocetos o productos 
es limitada. Al mismo tiempo, el proceso desde el diseño hasta la comercialización y el 
acceso de los pacientes a estos recursos es largo, por lo que habría que facilitar este 
proceso. Además, al tratarse de una enfermedad de baja prevalencia, la investigación 
progresiva de los avances en tecnología sobre estos pacientes es más limitada. 
Las limitaciones principales para esta revisión, han sido el no poder acceder a artículos 
de pago y también la antigüedad del año de publicación, ya que se ha intentado hacer 
una revisión con artículos actuales o de los últimos 10 años. Muchos de los artículos 
analizados no utilizan un instrumento de QoL, por lo que no se puede cuantificar el 
cambio en la misma, pero sí reflejan una mejora en diferentes áreas. En la actualidad, 
se está investigando más sobre este tema, ya que se ha interiorizado la importancia del 
aumento de la calidad de vida de los pacientes con patologías sin cura, pero de manera 
muy cercada. Otra de las limitaciones encontrada ha sido la cantidad de artículos no 
analíticos encontrados; la poca información actualizada impide artículos de mayor nivel 
de evidencia y recomendación. 
Como consecuencia de este estudio destacamos la siguiente línea de futuro: la 
necesidad de dar a conocer, entre personal sanitario y pacientes, que estas tecnologías 
mejoran la vida de las personas. Deberíamos de realizar EPS tanto en pacientes, 
familiares como en profesionales, para poder proporcionar los cuidados adecuados y 
personalizados que los pacientes con ELA necesitan. Esta educación para la salud 
debería ser de un modo de cuidados, farmacológico y del uso de las tecnologías descritas 
en esta revisión. Dada la repercusión que tienen estas tecnologías en la calidad de vida, 
sería adecuado considerar la posibilidad de ayudas y subvenciones que abaraten el coste 









Después del estudio pormenorizado de los artículos incluidos en esta revisión, llegamos 
a las siguientes conclusiones: 
- Las nuevas tecnologías, en ámbito general, basadas en la ELA, aumentan la 
calidad de vida de los pacientes con ELA. 
- El uso de BCI aumenta la calidad de vida debido a que posibilita la comunicación 
en estadíos avanzados; de la misma manera puede comunicar sus necesidades, 
signos y síntomas e incomodidades, datos necesarios para la correcta atención 
por parte de los profesionales sanitarios.  
- El uso de la VMNI o VMI proporciona al paciente independencia respiratoria en 
la mayoría de los casos y se ha podido demostrar que la falta de uso disminuye 
potencialmente la calidad de vida de los no usuarios de VMNI.  
- La utilidad de la silla de ruedas eléctrica, es la de independencia parcial del 
paciente, ya que puede ser utilizada para el transporte del paciente, dentro y 
fuera del hogar, facilitando la independencia en el trabajo, si fuera posible.  
- La telemedicina, por su parte, facilita la comunicación entre médico – paciente o 
enfermera – paciente y, por tanto, la comunicación es más rápida, con la misma 
eficacia que en los cuidados clínicos y evita al mismo tiempo la saturación de 
citas programadas del médico a cargo.  
Por último, destacar que la ELA es una enfermedad de cuidado multidisciplinar y que es 
necesaria la ayuda de distintos profesionales para que el aumento de la calidad de vida 
sea eficaz. La enfermera es un pilar fundamental pero no podría tener eficacia en sus 
funciones sin el trabajo de otros  profesionales, como el fisioterapeuta para un buen uso 
y postura de la silla de ruedas, o del logopeda para facilitar la comunicación del paciente 
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ANEXO 3 – ESCALA DE CARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT 
Tabla: Escala de carga del cuidador de Zarit (Caregiver Burden Interview). Disponible en:  https://www.hipocampo.org/zarit.asp 
Ítem Pregunta a realizar Puntuación 
1 




¿Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone 
de tiempo suficiente para usted? 
 
3 
¿Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar y atender 
además otras responsabilidades? 
 
4 ¿Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?  
5 ¿Se siente enfadado cuando está cerca de su familiar?  
6 
¿Cree que la situación actual afecta de manera negativa a su relación 
con amigos y otros miembros de su familia? 
 
7 ¿Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?  
8 ¿Siente que su familiar depende de usted?  
9 ¿Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?  
10 ¿Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?  
11 ¿Siente que no tiene la vida privada que desearía debido a su familiar?  
12 








¿Cree que su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la única 
persona con la que puede contar? 
 
15 
¿Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar 
además de sus otros gastos? 
 
16 




¿Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la 
enfermedad de su familiar se manifestó? 
 








19 ¿Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?  
20 ¿Siente que debería hacer más de lo que hace por su familiar?  
21 ¿Cree que podría cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?  
22 




Cada ítem se valora así: 
Puntuación de cada ítem (sumar todos para el resultado): 
Frecuencia Puntuación 
Nunca 0 
Casi nunca 1 
A veces 2 
Bastantes veces 3 
Casi siempre 4 
Puntuación máxima de 88 puntos. No existen normas ni puntos de corte establecidos. Sin embargo, suele 
considerarse indicativa de «no sobrecarga» una puntuación inferior a 46, y de «sobrecarga intensa» una 
















































































































ANEXO 6 – MANIOBRA HEIMLICH 
ACTIVIDADES A TENER EN UN CUENTA CON DIFICULTAD EN LA DEGLUCIÓN: 
Los problemas en la deglución están desde el inicio de la patología, debido a que esta es 
una de las funciones de primera afectación. Podremos seguir unas pautas para evitar 
problemas e incluso atragantamientos: 
- Permanecer con el tronco erguido y la cabeza ligeramente flexionada. 
- Concentrarse en el momento de las comidas evitando, en la medida de lo posible, 
hablar. 
- No tomar alimentos extremadamente calientes o fríos. 
- Realizar comidas poco abundantes pero con mayor asiduidad a lo largo del día. 
- Masticar lentamente. 
Aun tomando todas las precauciones necesarias, es muy importante instruir a los 
familiares o cuidadores en la Maniobra de Heimlich52. 
MANIOBRA DE HEIMLICH 
 
 









ANEXO 7: INTERPRETACIÓN DE NIVELES DE VIDENCIA Y RECOMENDACIÓN 
Imagen 16: Niveles de evidencia y su interpretación 32. 
 
 
Imagen 17: Grados de recomendación y su interpretación 32. 
